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Riippumaton PatientView
-tutkimus ladkeyritysten maineesta vuosina 2023/2024
- potilaan nakokulmasta
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UUSIA PATIENTVIEW’'N ANALYYSEJA
"Laakeyritysten maine vuonna 2023”
Potilasjérjestéjen ndkemykset ldékeyrityksistd muuttuvat nopeasti

YHTEENVETO POTILASJARJESTOJEN
NAKEMYKSISTA

Yhteyshenkild: Alex Wyke Puh: +44 (0)7786 126686
Sahkoposti: report @ patientview.com

PatientView on kartoittanut potilasjarjestdjen ndkemyksia laakeyritysten maineesta ja esittényt
tulokset vuosittaisessa "La&keyritysten maine” -julkaisussa jo 13 vuoden ajan. Edellisten vuosien
tapaan vuoden 2023 julkaisu tarjoaa viimeisimman tilannekuvan potilasjérjestdjen ndkemyksista
l&akealasta yleensé seka yksittaisista l1adkeyrityksistd. Vuoden 2023 tulosten analyysissdén
PatientView tarkastelee lisdksi ladkeyritysten ja potilasjérjestdjen valisen suhteen kehittymista yli 10
vuoden ajanjaksolla kayttaen lahteenddn aiempien "Laakeyritysten maine” -kyselytutkimusten
aineistoa.

Vuoden 2023 maailmanlaajuinen raportti siséltéda tulokset marraskuun 2023 ja helmikuun 2024
valisend aikana tehdysta kyselytutkimuksesta, johon osallistui 2 518 potilasjarjestba 106 maasta.

Lisaksi vuoden 2023 raportissa esitellaan seuraavien ladkeyritysten (tai yritysten osastojen)
nakemyksia 14&keyritysten ja potilasjarjestbjen valisistéa suhteista:

- Bayer AG - Boehringer Ingelheim - Gilead Sciences - Novartis - Novo Nordisk (Lihavuuden hoidon
osasto) - Pfizer - Pfizer (Immunologian ja tulehdustautien osasto) - ViiV Healthcare.

Tama yhteenveto kertoo,

1. miten potilasjarjestéjen ndkemykset ladkeyrityksistd ovat muuttuneet vuodesta 2014
2. miten potilasjédrjestéjen ja ladkeyritysten valisten suhteiden skaala on muuttunut

vuodesta 2014
3. miten potilasjarjestojen ja ladkeyritysten vélisten suhteiden laatu on muuttunut

vuodesta 2014
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4. miten ladkeyritykset voivat parantaa toimintaansa potilasjérjestdojen mielesta.
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1. Laakeyritysten maine potilasjérjestojen nakékulmasta on parantunut vuoden 2014 jélkeen,

mutta jotkin merkit viittaavat siihen, ettd tdma kehitys ei valttaméatté tule jatkumaan.

Niiden potilasjérjestdjen osuus, jotka arvioivat [Adkealan maineen olevan joko "Erinomainen” tai
"Hyvé&”, on kasvanut huomattavasti viime vuosina; vuonna 2023 osuus oli 57 %, kun vuonna 2014 se
oli vain 33 %. Alla oleva kaavio kuitenkin osoittaa, ettd tdma kehitys ei ole ollut tasaista. Vuosi 2023
muistuttaa vuosien 2016 ja 2018 valista tilannetta, jolloin aikaisempi kehityssuunta taantui. Vuoden
2023 laskun syy saattaa piilld koronaviruspandemian aiheuttaman nosteen laantumisesta.

Laékeyritysten maine, 2014-2023
Niiden potilasjérjestdjen osuus, jotka vastasivat "Erinomainen” tai "Hyvéa”

® g

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Siindkin tapauksessa, ettd vuosien 2021, 2022 ja 2023 historiallisesti tarkasteltuna korkeat
prosenttilukemat pysyvét tasaisina tulevia vuosina, niihin on suhtauduttava jokseenkin varauksella,
silld neljalla potilasjarjestélla kymmenestéd on edelleen kaksijakoinen tai negatiivinen mielikuva
l&akeyritysten maineesta.

2. Ristiriitaisista ndkemyksista huolimatta potilasjérjestoét ja laédkeyritykset ovat laajentaneet

vélisensé suhteen skaalaa ja laajuutta huomattavasti.

Potilasjarjestét ja 1adkeyritykset ovat lisdnneet yhteisty6ta vuosien 2017 ja 2023 vélisené aikana.
Vuonna 2017 potilasjarjestdistad 61 % ilmoitti tekevansa yhteistyta tai olevansa ainakin jollain tavalla
tekemisissé vahintdén yhden 1ddkeyrityksen kanssa. Uusimman "L&&keyritysten

maine” -kyselytutkimuksen tulokset osoittavat, ettd tdmé osuus oli noussut 88 %:iin vuonna 2023.

Laakeyritysten kanssa yhteystyo6ta tekevien potilasjarjestdjen lisddntynyt maéra, 2017-2023

Niiden potilasjérjestdjen vuosittainen prosenttiosuus, jotka ilmoittivat tekevédnséa yhteistytad vahintdan
yhden ldékeyrityksen kanssa
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Myds l1dékeyritykset rakentavat suhteita yhé useampiin potilasjarjestdihin, kuten seuraavat kolme
esimerkkid vuoden 2023 tuloksista osoittavat: 882 vuoden 2023 "Laakeyritysten

maine” -kyselytutkimukseen vastanneista potilasjarjestdisté ilmoitti tekevansa yhteistydtd Novartiksen
kanssa, 977 Pfizerin kanssa ja 950 Rochen kanssa. Vastaavat luvut vuoden 2016 "Laakeyritysten
maine” -kyselytutkimuksessa olivat 395, 329 ja 316.

Lisaksi yritykset tekevét yhteistyota laajasti seké kehittyneilld etta kehittyvilla markkina-alueilla.
Vuoden 2023 kyselytutkimukseen vastanneiden potilasjarjestdjen mukaan suurin osa "L&&keyritysten
maine” -kyselyssa arvioiduista laakeyrityksista tekee yhteisty6ta vahintaan 10
potilasjarjestdkumppanin kanssa jokaisella maailman alueella Afrikkaa ja L&hi-itda lukuun ottamatta.

Yritysten ja potilasjarjestéjen viéliset suhteet maantieteellisesti, 2023 vs. 2016
Niiden ldékeyritysten osuus, joilla on yli 10 potilasjdrjestékumppania, maantieteellisen alueen mukaan

2016 2023
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3. Yritysten ja potilasjarjestojen vélisten suhteiden laatu ja sisalté ovat parantuneet, mutta

naennaisté osallistamista eli tokenismia esiintyy yha.

Niiden potilasjarjestdjen prosenttiosuus, joiden mukaan ladkeyritykset toimivat potilaille ja
potilasjarjestoille tarkeissa asioissa "Erinomaisesti” tai "Hyvin”, 2014-2023
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% % %

2014 2023 Ero
Ladkkeiden saatavuus 26 = 3] +5 .
Potilaiden osallistaminen 34 \—." 26 [r—
ladkekehitykseen*
Potilasturvallisuuden varmistaminen 56 =N\ _"""" 56 0
Reilu hinnoittelupolitiikka 14 oy g 15 +1 1
Tiedottaminen 47 TN 49 +2 =
Innovointi 67 \_/— 59 -8
Rehellisyys 30 /\—-/ 49 +19  E—
Potilaslahtoisyys 31 ’V'/- 47 +16  —
Suhteet potilasjarjestoihin 34 / 53 +19  I—
Potilaita hyodyttavat tuotteet 68 v 63 . 5
Palvelut "pillereiden lisdksi” 25 '\t‘/— 38 +13  —
Avoimuus: kliiniset tiedot 20 ™ 29 +9  —
Avoimuus: rahoitus 25 -\_/- 34 +9
Avoimuus: hinnoittelu 13 ™ 19 +6 -

*Vuosina 2014-2021 kysymys oli: "Potilaiden osallistaminen kliinisiin ladketutkimuksiin”
Vuoden 2023 kyselyyn osallistuneista potilasjarjestdista 53 % kuvaili 14dkealan hoitavan suhteita
potilasjarjestdihin "Erinomaisesti” tai "Hyvin”, kun taas vuoden 2014 kyselyssa vastaava luku oli 34 %.
Vuoden 2023 kyselyn vastaajista 47 % oli sitd mielta, ettd [Aakeala onnistui potilaslahtdisyydessa
"Erinomaisesti” tai "Hyvin”; vastaava luku vuonna 2014 oli 31 %.

Néiden yleislaatuisten parannusten liséksi yritysten ja potilasjarjestdjen vélisen suhteen luonne on
kypsymassa. Esimerkiksi niiden potilasjérjestdjen osuus, jotka ilmoittivat vuonna 2023 osallistuvansa
hankkeiden suunnitteluun ja toteutukseen la&keyritysten kanssa, oli yli kaksinkertainen vuoden 2017
osuuteen verrattuna (37 % vuonna 2023 vs. 16 % vuonna 2017). Liséksi vuoden 2023 kyselyyn
osallistuneista potilasjarjestoista 44 % ilmoitti saavansa potilaille tarkeita tietoja kumppaniyrityksiltdan,
kun vastaava osuus vuonna 2017 oli 23 %.

Positiivista muutosta kuvaavat luvut eivét kuitenkaan voi haivyttéé niité osa-alueita, joilla
l&akeyrityksilla on parantamisen varaa vield 10 vuoden jélkeenkin. Kyselyn vastauksissa korostui
kaksi osa-aluetta — avoimuus ja ladkkeiden hinnoittelu — jotka saivat vuoden 2023 kyselytutkimuksen
osallistujat ilmaisemaan tyytyméattémyyttd&dn monin sanoin. Yksi vastaajista ilmoitti, ettd vuorovaikutus
l&akeyritysten kanssa on edelleen pelkkda tokenistista rastien ruutuun merkitsemista.

"[Kumppanuus voi toimia] hyvin sellaisten yritysten kanssa,
jotka kayttavat konkreettisia keinoja pitkakestoisen suhteen
rakentamiseen. Kanssakayminen voi olla heikkoa ja jaksottaista
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sellaisten yritysten kanssa, joissa yhteyshenkil6lla ei usein ole
riittavia valmiuksia esimerkiksi lahettaa edes yhta tiedostoa

terveysviranomaisille.”
— Kansallinen syOpapotilaita edustava jarjesto, Ranska

”Liian moni [yritys] tarttuu puhelimeen, pitaa kokouksia tai
tuhlaa tunteja aikaamme, mutta ei koskaan anna suhteen
kehittya tasolle, joka seka hyodyttaisi potilasjarjestoa etta
parantaisi potilaiden tilannetta.”

— Kansallinen allergia- ja hengitysliitto, Australia

4. Potilasjarjestéjen tdmén hetken kolme prioriteettia: ldadkkeiden hinnoittelu, ladkkeiden

saatavuus ja potilaiden osallistaminen laadkekehitykseen.

Suurin osa vuoden 2023 "Laakeyritysten maine” -kyselytutkimuksen vastaajista on sitd mielta, etta
l&akealalla yleisesti seké erityisesti ladkeyrityksilld on parantamisen varaa kolmella osa-alueella.

P Laikkeiden hinnoittelu: Vain 15 % vuoden 2023 kyselyyn vastanneista potilasjarjestoista oli sita
mieltd, ettd ladkealan hinnoittelukdytanndt ovat "Erinomaiset” tai "Hyvat”. Ladkealan viimeaikainen
panostus ldékkeiden kehittdmiseen pienemmille kohderyhmille on aiheuttanut tilanteen, jossa
joidenkin naiden hoitomuotojen hintoja eivat yksittéiset potilaat (tai edes kaikki
terveydenhoitojarjestelméat) pysty maksamaan.

P Ladkkeiden saatavuus: Hinnoittelu on tunnetusti osa prosessia, jolla varmistetaan, etta lagkkeita
on saatavilla potilaille, mutta niin on myds ladkkeiden fyysinen saatavuus markkinoilla. Varastojen
niukkuus vaikuttaa kuitenkin lisddntyneen suuressa osassa maailmaa (seké& monilla terapia-alueilla)
vuonna 2023, mink& johdosta 54 % vuoden 2023 "La&keyritysten maine” -kyselyyn vastanneista
potilasjarjestoisté iimaisi, etté 1aakkeité ei ole riittdvasti saatavilla potilaille. Osa kyselyyn vastanneista
potilasjarjestdista katsoi, ettd uusien hoitojen hyvaksyminen uusille laajemmille kayttdaiheille
(esimerkiksi diabeteslaakkeiden kayttd lihavuuden hoitoon) ilman tuotantomaarien lisdamista
kysyntdan vastaamiseksi on pahentanut saatavuusongelmia vuonna 2023.

P Potilaiden osallistuminen ladkekehitykseen: Vain 26 % vuoden 2023 kyselyyn vastanneista
potilasjarjestdista oli sitd mieltd, etta [adkeyritykset ottavat potilasjarjestdt mukaan ladakkeiden
kehitystydhon "Erinomaisesti” tai "Hyvin”. Vastauksissa korostui kliinisiin 1&&ketutkimuksiin
osallistuvien liilan vahainen monimuotoisuus (esimerkiksi idn, etnisen taustan, sukupuolen ja sijainnin
suhteen).
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"Laakeyritykset voisivat tiedottaa [laakkeiden
saatavuusongelmien] syista paremmin ja ryhtya toimenpiteisiin
ongelmien ratkaisemiseksi. Jadmme muuten aivan pimentoon.”

— Kansallinen neurologisia sairauksia edustava jarjesto,
Kanada

"Yleisesti ottaen suurin osa yrityksista esittaa julkisesti, etta
niiden strategiat ovat potilaslahtoisia, mutta se on vain
sanahelinda. Oikeasti yritykset eivat ryhdy merkityksellisiin
toimenpiteisiin toimintansa eri osa-alueilla. Yritykset sanovat
ottavansa potilaita mukaan laakkeiden kehitystyOhon, mutta
tosiasiassa se saattaa tarkoittaa esimerkiksi kolmen tunnin
neuvoa-antavan komitean istuntoa kolmannen vaiheen

ladketutkimuksessa.”
— Kansainvalinen sydan- ja verisuonisairauksia edustava
jarjesto, Alankomaat

PatientView haluaa kiittdd vuoden 2023 "Lé&ékeyritysten maine” -kyselytutkimukseen
osallistuneita potilasjérjestéja, niiden aktiiveja seké ladkealan edustajia.

Jos haluat tilata PatientView’n vuoden 2023 maailmanlaajuisen ”Laékeyritysten
maine” -julkaisun, laheté viesti osoitteeseen report@patient-view.com saadaksesi lisétietoa.

Muita PatientView’n potilasjarjest6jen tueksi tarjoamia aineistoja 16ytyy seuraavasta
osoitteesta:
https:/www.patient-view.com/patient-resources/

Tietoa PatientView’sta:
Yhdistyneessé kuningaskunnassa toimiva PatientView on
perustamisvuodestaan 2000 asti sdanndllisesti tuottanut nayttéon
perustuvaa tutkimustietoa ympéri maailmaa toimivien potilasjérjestéjen
nakokulmista monenlaisilla aihealueilla. PatientView tavoittaa
P AT | E N T poikkeuksellisen suuren maéaran potilasjarjestdja, silla sen epdmuodollinen
verkosto kattaa jopa 40 000 jarjestda. Lisatietoja tutkimustydsta on
V I E w saatavilla osoitteesta hitps://www.patient-view.com/.
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PatientView Ltd

Rekisterdity toimipaikka: One Fleet Place, London, EC4M 7WS, Yhdistynyt kuningaskunta
Puh: +44 (0)1547 520 965

Sahkodposti: report @ patient-view.com

Rekister6ity Englannissa, numero: 3944382

Tietosuojatunnus: Z7133076

ALV-tunnus: GB-760-985-885

© PatientView, toukokuu 2024



